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Resumen  Los  Institutos  Teletón  atienden  al  85%  de  la  población  infantil  chilena  con  disca-
pacidad  neuro-músculo-esquelética,  concentrando  el  mayor  porcentaje  de  esta  población.  Sin
embargo,  no  existen  registros  que  permitan  caracterizar  esta  población.
Objetivo:  Caracterizar  la  población  de  pacientes  atendidos  en  el  Instituto  Teletón  de  Santiago
durante el  an˜o  2012.
Pacientes  y  método:  Se  analizaron  las  características  sociodemográﬁcas  de  los  registros  elec-
trónicos del  Instituto  Teletón  de  Santiago  de  los  pacientes  activos  que  se  atendieron  durante  el
an˜o 2012.
Resultados:  Durante  el  an˜o  2012  se  atendió  un  total  de  8.959  pacientes  en  el  Instituto  Teletón  de
Santiago.  En  relación  con  el  nivel  socioeconómico,  un  33,3%  de  estos  correspondieron  a  extrema
pobreza, y  un  28,7%  a  nivel  medio  bajo.  Con  respecto  a  los  diagnósticos  clínicos  principales  se
encontró que  la  parálisis  cerebral  y  otras  encefalopatías  que  también  llevan  a  discapacidad
motora concentran  el  55,4%  de  los  casos.
Conclusiones:  Como  producto  de  esta  caracterización,  sería  adecuado  fomentar  la  necesidad
de optimizar  el  registro  nacional  de  la  población  infantil  con  discapacidad  y  sus  características
particulares,  para  así  poder  tomar  decisiones  de  políticas  públicas,  como  destinación  de  fondos
o programas  de  apoyo.
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Objective:  To  determine  the  proﬁle  of  patients  attending  the  Instituto  Teletón  de  Santiago
during the  year  2012.
Patients  and  method: The  sociodemographic  characteristics  were  analyzed  from  the  compute-
rised records  of  the  Instituto  Teletón  de  Santiago  on  active  patients  who  were  seen  during  the
year 2012.
Results:  A  total  of  8,959  patients  were  seen  during  the  study  year  in  the  Instituto  Teletón  de
Santiago.  As  regards  socioeconomic  level,  33.3%  were  in  extreme  poverty,  28.7%  to  low-middle
level. The  main  clinical  diagnoses  were  cerebral  palsy  and  other  encephalopathies  that  also
lead to  motor  disability,  and  accounted  for  55.4%  of  the  cases.
Conclusions:  As  a  result  of  determining  this  proﬁle,  it  would  be  appropriate  to  encourage  the
need for  a  national  register  of  the  child  population  with  disability,  as  well  as  their  particular
characteristics  in  order  to  make  decisions  on  public  policy,  as  a  destination  for  funds  or  support
programs.
© 2015  Published  by  Elsevier  España,  S.L.U.  on  behalf  of  Sociedad  Chilena  de  Pediatría.








































































a  Organización  Mundial  de  la  Salud  (OMS)  deﬁne  discapa-
idad  como  «cualquier  restricción  o  falta  de  habilidad  que
esulta  en  el  impedimento  para  realizar  una  actividad  en  la
anera  o  rango  que  se  considera  como  normal  en  el  ser
umano»,  y  estima  que  más  de  1.000  millones  de  perso-
as,  equivalentes  a  un  15%  de  la  población  mundial,  padece
lguna  forma  de  discapacidad1,2.  Dentro  de  esta  cifra,  apro-
imadamente  200  millones  son  nin˜os3.  En  relación  con  la
oblación  infantil,  es  importante  sen˜alar  que  los  avances
bstétricos  y  neonatológicos  han  disminuido  de  forma  impor-
ante  la  mortalidad,  pero  no  la  morbilidad  infantil,  y  dentro
e  esta  última  también  podemos  incluir  parte  de  las  cau-
as  de  la  discapacidad  infantil4.  Existen  discapacidades  que
on  evidentes  desde  el  nacimiento,  como  una  deﬁciencia
e  extremidades,  paladar  hendido  o  espina  bíﬁda.  Pero  hay
tras  discapacidades  que  se  hacen  evidentes  con  el  creci-
iento  del  nin˜o,  como  el  retardo  mental,  el  autismo  o  el
índrome  de  parálisis  cerebral  (PC).  Estas  últimas  se  cono-
en  como  discapacidades  del  desarrollo,  y  son  más  difíciles
e  registrar  epidemiológicamente5.  Varios  estudios  sugieren
ue  un  85%  de  los  nin˜os  con  discapacidad  viven  en  paí-
es  en  desarrollo,  pero  que  menos  del  5%  de  ellos  tienen
cceso  a  centros  de  rehabilitación6,7.  Lamentablemente,  no
s  fácil  estimar  la  prevalencia  de  discapacidad  infantil  en
aíses  en  desarrollo,  pero  las  cifras  informan  entre  5-23%
e  prevalencia8--10.
En  cuanto  a  nuestra  realidad  nacional,  en  el  an˜o  2004  se
ealizó  el  primer  estudio  nacional  de  discapacidad  en  Chile
ara  conocer  la  prevalencia  de  discapacidad  en  el  país11.
os  resultados  de  esta  investigación  mostraron  que  un  12,9%
e  los  chilenos  presenta  algún  grado  de  discapacidad,  y
ue  los  menores  de  15  an˜os  tienen  una  tasa  de  prevalencia
el  3,2%.  Los  resultados  parciales  del  Censo  2012  registran
.119.316  chilenos  que  padecen  una  o  más  discapacidades,
12quivalente  al  12,74%  de  la  población .  De  este  grupo,
86.984  son  menores  de  15  an˜os,  equivalentes  al  4,82%  de
oblación  en  el  mismo  rango  etario12.  De  estos  últimos,  un
7,8%  tienen  una  diﬁcultad  física  o  de  movilidad,  30,3%
t
s
Iienen  mudez  o  diﬁcultad  en  el  habla,  29,7%  tienen  pro-
lemas  psiquiátricos  o  cognitivos,  11,6%  presentan  sordera
 diﬁcultad  auditiva  y  28,1%  tienen  ceguera  o  diﬁcultades
isuales12. No  existen  estudios  nacionales  que  caractericen
on  más  detalles  esta  población.
La  Sociedad  Pro  Ayuda  del  Nin˜o  Lisiado,  más  conocida
omo  Teletón,  es  una  organización  no  gubernamental,  sin
nes  de  lucro,  dedicada  a  tratar  a  nin˜os  y  jóvenes  en  situa-
ión  de  discapacidad.  Las  atenciones  y  terapias  se  centran
rincipalmente  en  discapacidades  de  la  esfera  motora  y  del
ovimiento.  Hoy  en  día  existen  11  institutos  y  3 en  cons-
rucción  distribuidos  a  lo  largo  de  todo  el  país,  con  una
obertura  nacional  de  un  85%  de  la  población  de  menores
e  20  an˜os  con  alguna  discapacidad13. El  Instituto  Tele-
ón  de  Santiago  atiende  a  casi  el  40%  de  este  grupo,  por
o  que  una  caracterización  de  la  población  atendida  en
l  centro  podría  dar  información  valiosa  para  proyectar
us  resultados  a  nivel  nacional,  en  apoyo  de  la  toma  de
ecisiones  de  políticas  públicas.  La  información  aportada
ambién  puede  servir  de  base  para  futuros  proyectos  de
nvestigación.
El  objetivo  de  este  estudio  es  caracterizar  sociodemográ-
ca  y  clínicamente  la  población  infantil  y  juvenil  atendida
n  el  Instituto  Teletón  de  Santiago  el  an˜o  2012.  A  través
e  este  estudio  pretendemos  dar  a  conocer  una  cara  de  la
ealidad  nacional  en  lo  referente  a  discapacidad  infantil  y
portar  información  sobre  el  funcionamiento  de  los  Institu-
os  Teletón.
etodología
studio  de  tipo  descriptivo  y  retrospectivo.  Se  revisaron
os  registros  electrónicos  del  Instituto  Teletón  de  Santiago
cubos  OLAP)  para  acceder  a  la  información  de  los  pacien-
es  activos  que  se  atendieron  en  el  centro  entre  el  2  de  enero
asta  el  31  de  diciembre  del  an˜o  2012.Se  registró  la  edad,  el  sexo,  la  nacionalidad,  el  sis-
ema  de  salud  de  pertenencia  del  usuario,  el  nivel
ocioeconómico  establecido  por  las  asistentes  sociales  del
nstituto  según  evaluación  especíﬁca,  la  región  y  comuna  de
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Tabla  1  Características  sociodemográﬁcas  de  la  población
atendida  en  Instituto  Teletón  Santiago,  an˜o  2012
Características  N  %
Sexo
Masculino  4.978  55,6
Femenino  3.981  44,4
Grupo edad  de  atención  (an˜os)
Menor  o  igual  a  1  393  4,4
2 a  4  1.673  18,7
5 a  14  4.168  46,5
15 a  20  1.870  20,9
21 y  más  849  9,5
Sin registro  de  fecha  de  nacimiento 6  0,1
Nacionalidad
Chilena  8.895  99,3
Extranjera  64  0,7
Previsión  de  salud
Fonasa  A  2.006  22,4
Fonasa  B  2.286  25,5
Otros Fonasa  3.149  35,1
Isapre 1.101  12,3
No informado  314  3,5
Capredena/Dipreca  103  1,1
Nivel socioeconómico
Extrema  pobreza  2.984  33,3
Medio bajo  2.569  28,7
Medio 1.353  15,1
Medio alto  815  9,1
Alto 506  5,6
No informado 732  8,2
Característica  N  %
Región  de  procedencia
Tarapacá  1  0,0
Antofagasta  6  0,1
Atacama  5  0,1
Coquimbo  26  0,3
Valparaíso 109  1,2
Metropolitana  de  Santiago  7.668  85,6
Libertador  Gral.  Bernardo  O’Higgins  911  10,2
Maule 127  1,4
Biobío 22  0,2
Araucanía  14  0,2
De los  Ríos  4  0,0
De los  Lagos  7  0,1
Aisén del  Gral.  Carlos  Ibán˜ez  del  Campo  1  0,0
Magallanes  y  de  la  Antártica  Chilena  6  0,1
Extranjero  19  0,2
No informado  33  0,4
Nivel de  escolaridada
Lactantes  83  2,2
Preescolar  535  14,3
Ensen˜anza básica 1.522  40,6
Ensen˜anza media  20  0,5
Ensen˜anza superior 373  9,9Caracterización  de  población  atendida  en  Teletón  
residencia,  el  nivel  de  escolaridad,  el  diagnóstico  clínico
principal,  el  diagnóstico  funcional  establecido  por  la  eva-
luación  del  médico  ﬁsiatra  en  función  de  la  Clasiﬁcación
internacional  de  funcionalidad  de  la  OMS,  y  el  diagnóstico
nutricional  según  índice  peso/talla  o  índice  de  masa  corpo-
ral,  según  cada  caso  y  extraído  de  un  análisis  formal  por
nutricionistas  del  Instituto.  El  subgrupo  de  pacientes  con
PC  se  caracterizó  a  su  vez  por  clasiﬁcación  topográﬁca  y
tono  muscular.  La  información  recopilada  se  almacenó  en
una  planilla  Excel  y  se  procesó  con  el  software  estadístico
SPSS  v  17.0.  Se  calcularon  medidas  de  resumen  como  pro-
medios,  medianas,  desviaciones  estándar,  rangos  y  tablas  de
frecuencias.
Este  estudio  fue  aprobado  por  el  Comité  de  Ética  Cientí-
ﬁco  del  Instituto  Teletón  de  Santiago.
Resultados
Durante  el  an˜o  2012  se  atendió  un  total  de  8.959  pacientes
en  el  Instituto  Teletón  de  Santiago.  De  estos,  4.978  (55,6%)
fueron  varones.  La  mediana  de  edad  de  los  pacientes  fue  de
10,4  an˜os  con  un  rango  de  10,9  an˜os  en  el  momento  de  la
evaluación,  y  la  mediana  de  edad  que  tenían  estos  pacientes
en  el  momento  de  ingresar  en  el  Instituto  fue  de  1,64  an˜os,
con  un  rango  de  3,42  an˜os.  En  cuanto  a  la  nacionalidad  de
los  pacientes  atendidos,  un  99,3%  correspondió  a  pacientes
chilenos  y  solo  un  0,7%  a  pacientes  extranjeros.  Al  analizar
los  sistemas  de  salud,  se  observó  que  el  83,1%  pertenecía  al
sistema  Fonasa  y  el  12,3%  estaban  adscritos  al  sistema  de
Isapres  (tabla  1).
En relación  con  el  nivel  socioeconómico,  un  33,3%  de
estos  correspondieron  a  extrema  pobreza,  y  un  28,7%  a  nivel
medio  bajo.  En  cuanto  al  lugar  de  residencia  y/o  proce-
dencia,  nuestros  resultados  mostraron  que  un  85,6%  de  los
pacientes  residían  en  la  región  metropolitana  (RM)  y  el  resto
principalmente  en  las  regiones  v,  viy  vii  (tabla  1).
Las  comunas  en  que  residían  los  pacientes  que  habitan  en
la  RM  fueron  muy  variadas,  siendo  las  más  frecuentes:  Maipú
(9,78%),  Puente  Alto  (8,12%),  Pudahuel  (5,65%),  La  Florida
(4,62%)  y  San  Bernardo  (4,47%).
Por  nivel  de  escolaridad  cabe  destacar  que  solo  en  3.752
pacientes  se  registra  algún  nivel  de  escolaridad  (42%  de
la  población  atendida  en  el  an˜o  2012),  donde  aproximada-
mente  el  41%  de  los  pacientes  se  encontraba  cursando  la
ensen˜anza  básica  y  el  32%  pertenecía  a  alguna  escuela  de
educación  diferencial.
De  los  pacientes  entre  los  2  y  4  an˜os  de  edad,  el  31%
asistía  al  nivel  preescolar,  mientras  que  un  25%  lo  hacía  en
algún  establecimiento  de  educación  diferencial.  Entre  los
5  y  14  an˜os  de  edad  el  38%  asistía  a  la  ensen˜anza  básica,
un  31%  al  nivel  preescolar  y  solo  un  35%  asistía  a  educación
diferencial.  Para  el  grupo  de  15  y  20  an˜os  el  55%  se  encon-
traba  aún  cursando  la  educación  básica,  el  11%  educación
superior  y  un  33%  de  ellos  asistía  a  la  educación  diferencial.
Para  los  pacientes  mayores  de  21  an˜os  el  50%  se  encontraba
cursando  la  educación  superior,  el  5%  en  la  ensen˜anza  media
y  el  23%  asistía  a  la  educación  diferencial.Al  situar  el  enfoque  en  los  diagnósticos  clínicos  principa-
les,  se  encontró  que  PC  y  otras  encefalopatías  que  también
llevan  a  discapacidad  motora  concentran  el  55,4%  de  los
casos.  Al  adicionar  lesiones  del  sistema  nervioso  periférico
Educación  diferencial 1.200  32,0
Otras modalidades  19  0,5
aCalculado de 3.752 pacientes.
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Tabla  2  Diagnósticos  clínicos  principales  de  la  población
atendida  en  el  Instituto  Teletón  de  Santiago,  an˜o  2012
Diagnóstico  clínico  N  %
Parálisis  cerebral  3.344  37,3
Otras encefalopatías  con  déﬁcit
motor  (no  PC)
1.624  18,1




Amputaciones  y/o  malformaciones
de extremidades  congénitas
449  5,0
Convulsiones  y  alteraciones
neurosiquiátricas
289  3,2




Enfermedades  del  tejido  conectivo
congénitas
175  2,0
Enfermedades  del  tejido  conectivo
adquiridas
172  1,9
Artrogriposis  118  1,3
Amputaciones  102  1,1
Alteraciones  osteoarticulares  95  1,1
Prematuros  62  0,7
Alteraciones  endocrinas  metabólicas  32  0,4
Deﬁciencia  cognitiva  31  0,3












































lNo informados  228  2,5
PC: parálisis cerebral.
 alteraciones  raquimedulares  congénitas  se  alcanzó  un  por-
entaje  acumulativo  de  75,7%  (tabla  2).
Los  pacientes  del  Instituto  Teletón  de  Santiago  tam-
ién  se  catalogan,  dependiendo  del  compromiso  de  sus
unciones,  con  un  diagnóstico  funcional.  Se  clasiﬁcan  los
acientes  en  compromiso  leve,  moderado,  severo,  o  grave.
n  26,4%  de  los  pacientes  manifestaba  un  compromiso  leve,
8,6%  moderado  y  el  resto  se  distribuye  en  los  grupos  con












igura  1  Diagnóstico  funcional  de  la  población  atendida  en





















nisis cerebral,  atendidos  en  Instituto  Teletón  Santiago  durante
l an˜o  2012.
uncional  con  los  4  diagnósticos  clínicos  principales  más
recuentes  se  observa  la  distribución  que  se  detalla  en  la
abla  3.
Si consideramos  el  diagnóstico  nutricional,  cabe  destacar
ue  el  50,2%  eran  eutróﬁcos  y  el  16%  estaba  desnutrido,
n  12,9%  tenía  sobrepeso  y  el  20,9%  no  tenía  informado  el
stado  nutricional.
Como  se  mencionó  anteriormente,  la  PC  es  la  enfermedad
ás  frecuente  y  esta,  a  su  vez,  se  subdivide  comúnmente
egún  el  compromiso  topográﬁco  (número  y nivel  de  com-
romiso  de  las  extremidades)  y  tono  muscular  del  paciente
tipos  de  hipertonía  o  tono  disminuido).  Considerando  la
opografía  se  encontró  que  la  presentación  más  frecuente
s  hemiparesia,  con  un  29,9%.  La  seguía  de  cerca  la  dipa-
esia  con  un  29,3%,  luego  la  tetraparesia  con  un  21,5%,  y
a  paraparesia  con  un  6,6%.  El  resto  se  reparte  entre  las
resentaciones  menos  frecuentes  (ﬁg.  2).
Según  el  tono  muscular,  la  presentación  más  frecuente
ue  la  espástica  con  un  71,7%.  El  resto  se  distribuía  en  los
rupos  remanentes  (ﬁg.  3).
iscusión y  conclusiones
os  Institutos  Teletón  atienden  a  nin˜os  y  jóvenes  que  pre-
entan  algún  tipo  de  discapacidad  en  la  esfera  motora
 del  movimiento.  Si  consideramos  los  resultados  parciales
el  Censo  chileno  2012,  encontramos  que  hay  un  total  de
2.073  menores  de  15  an˜os  con  discapacidad  motora  y/o
e  la  movilidad  a  lo  largo  de  todo  Chile.  Nuestros  resulta-
os  muestran  que  el  17,2%  de  esta  población  se  atiende  en
l  Instituto  Teletón  de  Santiago.  Como  ya  acotamos,  no  es
ácil  mantener  un  registro  acabado  de  la  prevalencia  e  inci-
encia  de  la  discapacidad  infantil;  sin  embargo,  hay  países
ue  han  hecho  un  esfuerzo  por  cuantiﬁcar  estos  resultados
 través  de  sus  registros  civiles,  hospitalarios  o  encuestas
specíﬁcas9. Por  nombrar  algunos,  en  el  an˜o  2003  se  publicó
n  estudio  que  muestra  una  prevalencia  de  discapacidad
nfantil  severa  de  7,73  por  cada  1.000  nin˜os  en  el  Condado  de
sere  de  Francia4. En  el  an˜o  2010  se  estimó  que  un  7,3%  de  los
in˜os  de  Inglaterra  presentan  algún  grado  de  discapacidad14.
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Tabla  3  Diagnósticos  clínicos  principales  de  la  población  atendida  en  Instituto  Teletón  de  Santiago,  an˜o  2012  según  compromiso
funcional
Compromiso  funcional
Diagnóstico  clínico  Leve/moderado  Grave/severo  No  informado
N  %  N  %  N  %
Parálisis  cerebral  2.224  38  1.030  42  90  14
Otras encefalopatías  con  déﬁcit  motor  (no  PC)  861  15  682  28  81  12
Lesión nerviosa  sistema  periférico  799  14  174  7  63  10
Alteraciones raquimedulares  congénitas  535  9  223  9  17  3
Otras enfermedades 1.366  24  351  14  401  62




















































qFigura  3  Clasiﬁcación  por  tono  muscular  de  los  pacientes  con
parálisis  cerebral,  atendidos  en  Instituto  Teletón  Santiago,  an˜o
2012.
En  una  revisión  sistemática  de  todos  los  artículos  referentes
a  epidemiología  de  las  discapacidades  del  neurodesarrollo15,
solo  encontraron  un  estudio  que  contenía  data  universal
y  era  de  hipotiroidismo  congénito.  No  se  econtró  ningún
artículo  sobre  PC  o  epilepsia.  Autores  brasilen˜os  publicaron
un  estudio  epidemiológico  de  discapacidad  infantil,  espe-
cíﬁco  para  la  lesión  medular  adquirida,  y  sus  resultados
muestran  que  un  5,4%  de  las  lesiones  medulares  adquiridas
ocurren  en  la  población  menor  de  16  an˜os,  siendo  la  princi-
pal  causa  la  traumática16.  En  Estados  Unidos  se  estima  que
las  discapacidades  del  desarrollo  en  la  población  infantil  es
de  alrededor  de  un  17%,  siendo  los  trastornos  del  apren-
dizaje  los  más  frecuentes17.  Por  último,  en  el  an˜o  2007
se  publicó  una  revisión  sistemática  sobre  la  discapacidad
infantil  en  países  de  bajos  y  medianos  recursos,  donde  se
recalca  la  inmensa  heterogeneidad  entre  los  estudios  inclui-
dos  y  la  escasa  evidencia  de  calidad,  lo  que  hace  difícil  la
comparación  entre  ellos  y  con  los  resultados  del  presente
estudio7.
Hasta  la  fecha  no  existen  estudios  chilenos  similares




eero  estudios  internacionales  sugieren  que  la  prevalencia
e  discapacidad  infantil  sería  mayor  en  países  en  desarro-
lo,  comparado  con  los  industrializados18.  Dentro  de  los
actores  de  riesgo  que  se  han  identiﬁcado  en  los  países
n  desarrollo,  encontramos  la  presencia  de  enfermedades
enéticas  especíﬁcas,  el  mayor  porcentaje  de  gestantes  tar-
ías,  la  consanguinidad,  las  deﬁciencias  nutricionales  y  las
nfecciones18.  Al  revisar  la  literatura  nacional,  en  el  an˜o
012  se  publicó  un  estudio  del  Hospital  Sótero  del  Río  que
nalizó  la  población  de  nin˜os  y  adolescentes  con  necesidades
speciales  de  atención  en  salud  (NANEAS),  hospitalizados
n  el  centro  hospitalario  durante  septiembre  y diciembre
e  200919.  Se  obtuvo  un  total  de  920  pacientes  pediátri-
os,  dentro  de  los  cuales  se  incluían  nin˜os  con  discapacidad.
amentablemente,  se  agruparon  las  enfermedades  y  no  se
escriben  las  características  aisladas  de  la  población  con
iscapacidad.
En  el  Instituto  Teletón  de  Santiago  ingresan  nin˜os  desde
l  nacimiento  hasta  los  20  an˜os  de  edad,  e  incluso  mayores;
s  por  esto  que  encontramos  una  gran  dispersión  en  la
dad  de  nuestros  pacientes.  Ahora  bien,  si  consideramos
a  edad  de  ingreso  en  el  Instituto,  podemos  concluir  que
sta  depende  directamente  de  la  enfermedad  de  ingreso,
ues  hay  discapacidades  de  origen  congénito,  y  por  lo  tanto
e  presentan  desde  el  nacimiento,  y  otras  que  se  maniﬁes-
an  o se  adquieren  en  el  trascurso  de  la  infancia.  Mientras
ás  pequen˜o  se  maniﬁeste  la  discapacidad,  a  menor  edad
ngresará.  Como  concepto  general  cabe  mencionar  que,  en
a  mayoría  de  los  casos,  la  evidencia  ha  demostrado  que
ientras  antes  se  inicie  la  rehabilitación,  mejor  es  el  resul-
ado  ﬁnal.  Es  por  esto  que  se  sugiere  derivar  precozmente
esde  sus  redes  de  salud  al  sospechar  una  enfermedad  dis-
apacitante  que  cumpla  con  las  características  descritas  en
l  Instituto  Teletón  de  Santiago.
Al  analizar  los  resultados  de  nuestro  trabajo  podemos
oncluir  que  la  población  que  se  atiende  es  predominan-
emente  de  nivel  socioeconómico  bajo  y  dependientes  del
istema  público  de  salud.  La  mayoría  es  residente  de  la  RM,
ero  hay  pacientes  que  acuden  de  otras  regiones,  ya  sea  por-
ue  es  el  Instituto  que  tienen  más  cerca  o porque  el  Instituto
e  Santiago  es  centro  de  referencia  para  algunas  prestacio-
es  especíﬁcas.  La  rehabilitación  es  un  proceso  difícil,  que
equiere  de  un  compromiso  permanente  del  paciente  y  su
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e  vista  económico.  Además,  en  la  mayoría  de  nuestros
in˜os,  la  necesidad  de  rehabilitación  es  de  por  vida.  A  pesar
e  los  importantes  avances  del  sistema  público  de  salud
n  el  último  tiempo,  aún  no  es  posible  cubrir  de  forma
atisfactoria  las  necesidades  de  estos  pacientes.  De  lo  ante-
ior  podemos  concluir  que  la  mayoría  de  nuestra  población
iene  una  necesidad  de  apoyo  importante,  y  el  Instituto
eletón  cumple  el  rol  de  acogerlos  y  ofrecerles  de  forma
ratuita  la  rehabilitación  integral  de  alto  nivel  de  calidad  y
speciﬁcidad  que  requieren.  Es  importante  mencionar  que
uando  nuestros  pacientes  cumplen  20  an˜os  son  dados  de
lta  y  deben  volver  a  buscar  su  rehabilitación  en  el  sis-
ema  público,  enfrentándose  muchas  veces  a  importantes
iﬁcultades  y  limitaciones.
La  escolaridad  es  un  reﬂejo  directo  de  la  inclusión  que
ienen  nuestros  pacientes  en  la  comunidad,  y  por  esta  razón,
enemos  dentro  de  nuestro  Instituto  un  área  especializada,
lamada  Unidad  de  Inclusión  Educativa,  compuesta  por  un
quipo  multidisciplinario  y  cuyo  rol  es  apoyar  al  nin˜o  y  a  su
amilia  en  su  incorporación  y  participación  de  la  vida  esco-
ar.  El  tipo  de  inclusión  escolar  que  se  opta  para  cada  nin˜o
s  completamente  individual  y  se  decide  caso  a  caso.  El
actor  cognitivo  es  de  los  más  preponderantes  para  optar
or  escolarización  regular,  escolarización  con  integración
 escuela  especial.  Un  porcentaje  importante  de  nuestros
acientes  no  tiene  registrado  en  la  base  de  datos  electrónica
u  nivel  de  escolaridad,  por  lo  que  no  podemos  utilizar  estos
esultados  para  estimar  el  grado  de  inclusión  de  nuestros
in˜os.
En  cuanto  a  la  descripción  clínica  que  obtuvimos  de  nues-
ra  población,  podemos  observar  que  se  atiende  un  número
mportante  de  enfermedades  de  diversa  índole  que  tienen
omo  enlace  en  común  el  producir  un  trastorno  motor  o  del
ovimiento.  La  enfermedad  discapacitante  más  frecuente
e  nuestro  Instituto  es  la  PC,  lo  que  se  ajusta  a  la  realidad
undial,  pues  es  la  principal  causa  única  de  discapacidad
ísica  en  la  población  infantil  global20,21.  La  PC  constituye
n  síndrome  y  se  deﬁne  como  una  lesión  o  anormalidad  no
rogresiva  que  se  produce  en  un  cerebro  en  desarrollo  y  que
leva  a  una  alteración  permanente  en  la  esfera  motora  o  del
ovimiento22.  También  puede  asociarse  a  otras  alteraciones
omo  sensoriales,  cognitivas,  conductuales,  comunicativas,
pilepsia,  u  otras.  Se  estima  que  a  nivel  mundial  2  o  3 de
ada  1.000  nacidos  vivos  pueden  desarrollar  una  PC,  y  esto
umenta  a  40-100  por  1.000  nacidos  vivos  en  pacientes  pre-
aturos  o  de  bajo  peso  de  nacimiento22.  La  literatura  sen˜ala
ue  actualmente  el  compromiso  topográﬁco  más  frecuente
s  la  hemiparesia  y  el  del  tono  muscular  es  el  espástico,
 lo  anterior  es  concordante  con  lo  que  muestran  nuestros
esultados20,21,23--26.  En  el  an˜o  2011  se  publicó  un  estudio
ealizado  en  la  Unidad  de  Neurorehabilitación  del  Hospital
línico  de  la  Pontiﬁcia  Universidad  Católica  de  Chile,  donde
e  analizaron  38  nin˜os  portadores  de  PC27.  Sus  resultados
uestran  que  el  44%  tenían  tetraparesia,  el  21%  diparesia  y
l  35%  hemiparesia.  Estos  datos  no  son  concordantes  con  los
xpresados  en  la  literatura  ni  con  los  obtenidos  en  este  estu-
io,  probablemente  por  las  características  de  la  población
ue  se  atiende  ahí  por  ser  un  centro  de  alta  complejidad  y
or  el  bajo  taman˜o  muestral  del  estudio.Con  respecto  al  estado  nutricional,  para  todas  las  per-
onas  es  beneﬁcioso  mantener  un  peso  adecuado,  pero  en
os  nin˜os  con  discapacidad  cobra  aún  mayor  importancia.  EnD.  García  P.,  P.  San  Martín  P.
as  discapacidades  severas  la  disminución  de  la  movilidad,
a  falta  de  descarga  de  peso,  los  trastornos  de  la  deglu-
ión  o  la  enfermedad  de  base  pueden  predisponer  a  déﬁcits
utricionales  y  desnutrición.  Por  otra  parte,  el  sobrepeso  u
besidad  pueden  diﬁcultar  aún  más  la  movilidad,  ya  alte-
ada  del  paciente,  y  limitar  su  funcionalidad  diaria.  A  pesar
e  que  nuestro  registro  nutricional  no  es  completo,  podemos
etectar  que  aunque  la  mayoría  de  nuestros  pacientes  son
utróﬁcos,  hay  un  porcentaje  no  despreciable  de  pacientes
or  debajo  y  por  encima  de  su  peso  ideal.  Es  importante
ptimizar  el  estado  nutricional  de  estos  pacientes,  ya  sea
or  el  equipo  de  nutrición  del  Instituto  y/o  en  sus  centros
e  salud  de  base.
Como  producto  de  esta  caracterización  sería  adecuado
omentar  la  necesidad  de  optimizar  el  registro  nacional
e  la  población  infantil  con  discapacidad  y sus  caracte-
ísticas  particulares,  para  así  poder  tomar  decisiones  de
olíticas  públicas,  como  destinación  de  fondos  o  programas
e  apoyo,  con  mayor  conocimiento.  De  esta  manera,  espera-
os  despertar  el  interés  por  la  rehabilitación  de  los  nin˜os  en
ituación  de  discapacidad,  optimizar  la  comunicación  entre
l  Instituto  Teletón  y  el  resto  de  las  redes  de  salud,  junto
on  revisar  las  directrices  de  derivación  oportuna  al  cen-
ro.  Los  puntos  a  destacar  de  este  trabajo  son  el  importante
úmero  de  pacientes  que  incluye  y  su  representación  a  nivel
acional,  la  gran  diversidad  de  enfermedades  discapacitan-
es  infantiles  que  incorpora,  y  el  gran  número  de  variables
ncluidas  en  esta  caracterización  demográﬁca.
onﬂicto de intereses
ste  trabajo  cumple  con  los  requisitos  sobre  consenti-
iento/asentimiento  informado,  comité  de  ética,  ﬁnancia-
ión,  estudios  animales  y  sobre  la  ausencia  de  conﬂicto  de
ntereses  según  corresponda.
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